Vekerdy Zsuzsanna

A sériilt gyermekek helyzete Magyarorszagon:
kiizdelem a tarsadalmi elfogadasért

Egyenlotien esélyek

Az elmilt évtizedben hazdnkban egyre inkdbb megfogalmazdédnak a sériilt
emberek igényel, a sajtéban nyiltabban megjelennek problémaik, felszinen
vannak gondjaik. Tagadhatatlanul nagyobb az odafigyelés, bar ez még nem
igazi odafordulds. Tudatosult ugyan a tdrsadalomban, hogy vannak sériilt
allampolgarai is, az értiik folyd cselekvés azonban igencsak akadozik. A
fejlodést ,.észrevehetdnek” tartjdk a szakemberek, s lasstinak azok, akiket
érint. A tdrsadalmi szolidaritds er6sodését nagyban gitolja az dltaldnos el-
szegényedés, a gazdasdgi gondok, amelyek az élet minden teriiletén vissza-
fogjak a fejlodést.

Ugyanakkor az Eurépdhoz felzarkdzni igyekvd nemzet megmérettetésé-
ben a sériiltek jogai, a veliik valé bandsmod sokat nyom a latban. A demok-
rdcia e hidnyzd pillérének er8sodése tért kévetel az élet minden teriiletén,
de a szocidlisan hatranyos helyzet(i, a sériilt és az idGs emberekrél torténd
gondoskoddsban kiiléndsen. A civil szektor ergsodése a tarsadalmi kontroll
megjelenését vonja maga utdn, ami a sériiltek elldtdsdban doéntd jelentSségii
mds tarsadalmakban is. Els6sorban a sziilokbdl, illetve a sériilt személyekbdl
és bardtaikbél verbuvilédott civil szervezetek képviselik hatékonyan a fo-
gyatékossdggal €lok érdekeit.

Ha a kérdést az elliték vagy mads szdval a szolgdltatok (egészségiigy,
szocidlis elldtds, oktatds), a finanszirozék (dllam, onkormanyzatok, egész-
ségbiztositas stb.), valamint a kliens — azaz a fogyatékossdggal él6 személy
€s kozvetlen kornyezete, csalddja — harmas egységében tekintjiik ét, az elsd,
ami szembetlinik, az, hogy mig az els6 kettének kialakult érdekvédelme és
intézményrendszere van, addig a kliens érdekeit minddssze a szarnyait bon-
togatd civil tarsadalom igyekszik képviselni. A kliensek kiszolgaltatottsdgét
az ellaté rendszerben csak fokozza a fizikai, illetve szellemi fogyatékossig,
amely Sket a kliens szerepre kédrhoztatta. Csalddtagjainak kiszolgéltatottsdgét
pedig az, hogy van egy fogyatékos hozzatartozéjuk, aki jelentds mértékben
masokra szorul. Ez az 6rdogi kér a fogyatékos személyt és csalddjét az esetek
JelentSs részében a halmozottan hétrdnyos helyzetfiek egyre népesebb tibo-
rdba sodorja. Minden olyan kezdeményezés, amely megakaddlyozza a hat-
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ranyos kortilmények halmozédasdt, javitja a fogyatékos személy és kornye-
zete esélyeit, és a ,normdlis” €let felé egyengeti sorsdt.

Kiiléndsen fontos, hogy a sériilt emberek jogait torvények biztositsdk, ez
ugyanis a belépd a tdrsadalmi esélyegyenlfség felé vezetd tdton (Standard
Rules 1993). ,,A fogyatékos emberek jogairdl és esélyeik egyenlBségérol”
52616 torvény jelenleg el6készités alatt 411, és a tervek szerint még ez évben
a parlament elé kertil. A gyerekvédelmi torvény (1997. évi XXXI. torvény
a gyerekek védelmérdl és a gydmiigyi igazgatdsrol) a sériilt gyerekek jogai-
nak érvényesitése érdekében szamos jelentds kitételt tartalmaz. Ezek érvé-
nyesitése érdekében orszdgosan megkezdddott a gyerekvédelmi szakemberek
képzése és egy orszagos végrehajté hédldzat kialakitdsa.

A sériilt gyermekek elldtasiban szakmailag az adott orszdg egészségiigyl
és oktatdsi stratégidjanak jut dontd szerep, mig a szocidlis juttatdsok elsd-
sorban a csalddot teszik képessé a gyerekkel valé torédésre. A mindhdrom
teriiletet érintd torvények és dontések egyenrangl fontossdgiak az intézme-
nyes vs. otthoni elldtds Kkérdésében. A tirsadalom szemlélete ugyanis globa-
lisan abban tiikrozédik a leginkdbb, hog befogadja-e a sériilteket, azok tobb-
sége élhet-e sajit csalddjdban, vagy a sériiltek zomét intézményekbe kény-
szeritik és szegregdljak.

A kirekesztés vagy befogadds elstként a nevelési-oktatdsi modellben tes-
tesiil meg: a szegregdlt vagy integralt nevelés a domindns az adott orszdgban.
A felnétté valds utdn a szakmatanulds és a munkavégzés feltételei képezik
az esélyegyenldség vagy -egyenlétlenség alapjat a sériiltek tarsadalmi integ-
récigjaban. Hasonl6an alapvetd fontossdgd kérdés az, hogy a szellemileg fo-
gyatékos, a halmozottan sérilt &s a kiilonféle fizikai sériilések silyos formi
miatt fogyatékos (vak, nagyfoku mozgéssériilt) személyek, valamint az el-
mebetegek tartds ellatisa domindnsan nagy intézetekben vagy otthonukban,
illetve lakéhelyiikon, kisebb elldto egységekben torténik-e. Milyen tandcsokat
kapnak a hozzdtartozok (példaul egy sériilt gyerek sziilei a diagn6zis meg-
dllapitdsat kovetden az orvostsl) a sériilt személy elldtasdra a szakem-
berekts1? Milyenek a szocidlis elldtasok rendezd elvei? A mindkét kérdésre
adhaté vdlaszok dénten fiiggnek a tdrsadalmi megitéléstdl, a szemlélettol
és az ennek alapjan kialakitott anyagi €s intézményi feltételrendszertdl.

Magyarorszdgon az 1993-ban elfogadott LXXIX. torvény a kozoktatdsrol
s annak 1994. (CIV), 1995. (LXXXV, CXXI) és 1996. (LXII) évi modo-
sftisai megnyitottik annak a lehetdségét, hogy a szegregéltat az integralt
oktatasi modell vdltsa fel. A szocidlis torvény (1993. évi IIIL. torvény) az
az6ta sziiletett médositasokkal egyiitt (1994 évi VL torvény, 2/1994. NM
rendelet, 161/1996. Korm. rendelet) szintén kdrvonalaz szamos olyan ellatasi
format, amelyek nagyobb mozgisteret engednek a kiilonféle kezdeményezé-
seknek. Ugyanakkor miikodik egy kiépitett rendszer az orszdgban, mind a

szocidlis ellatasok, mind a specidlis oktatds terén, amely intézményes, szeg-
regél, és amelynek hagyomanyai vannak. Igaz, hogy sokba keriil, igaz, hogy
nem ez a legjobb a sériiiteknek, mégis nagyon nehéz a bastydkat dtépiteni.
A rendszer rugalmatlan: mindenki tudja, hogy lehetne mashogyan is elldatast
biztositani a sériilteknek; hogy a klienseknek €s hozzétartozéiknak nagyobb
beleszbldsa kellene legyen abba, hogy az ellatdsi formak koziil melyiket vi-
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lasszdk; hogy legyénre szabott, rugalmas, egyedi, kiscsoportos stb. formdkat
kellene anyagilag timogatni; hogy a j6 kezdeményezéseket fel kellene ka-
rolni, és vég nélkiil sorolhatndm, hogy mi minden egyebet kellene tenni
amirdl tobbé-kevésbé meg vagyunk gy6zddve, mégsem tessziik. Vajon miért';
A kérdésre tobbféle igaz vilasz is van. Ezek koziil a cikk tovabbi része
a fogyatékosok helyzetével kapcsolatos felméréssel, a csaladkozponta ellitds
kiépitésére készitett egyik modellel és a tdrsadalmi integraciot nehezito egye;
kérdésekkel, mint példaul a sériilt gyerekek kdzosségi integricidjit nehezftELS
korillményekkel, a szakemberek és sziilok képzésbeli, tuddsbeli hidnyossa-
gaival, a kozOsségi attitlid gdtl6 hatdsaival foglalkozik. ‘

Felmérések

A deb_receni székhelyti Segitsd, Ovd Fogyatékos Térsadat (SOFT) Alapitvin

koordnlélz’lsz’lban, annak hollandiai testvéralapitvanya (SOFT Tulip Alapl’t}j
vany) és amerikai kollabordlé partnerek (Egészségligyi Minisztérium és a
Georgetown Egyetem, Washington) tevSleges kozremiikodésével az elmuilt
években t8bb olyan kutatds zajlott Magyarorszagon, amely a fogyatékos gye-
rekek vagy fiatalt nevel6 csalidok gondjainak feltdrdsara irﬁﬁyult (Vebker—
dy Zs. 1993, 1997). A kutatdsi programok eredményeibdl levonhaté kovet-
keztetések a tennival6k meghatdrozdsira vagy modellek ajanlasdra alkalma-
sak (Wells N. és mtsai 1993). Az emlitett projektekben Debrecenben a Gye—
rg’.krelmb,ulltziciés Kozpont, a Gyerekklinika és a Kenézy Kérhaz Gyerekosz-
t,alyu, Pécsett a Gyerekklinika és a Mdltai Szeretetszolgdlat helyi csoportja
es1Budapest X. keriiletében a Korai Fejleszté Kozpont szakemberei és a
Yen’.ik kapcsolatban 16 sziil6k vettek részt. Az 1993 és 1996 kozotti név;
c_\fbep egyes programok orszdgos akciovd terebélyesedtek, és a felsorolt k%—
zosségek mellett masok is bekapcsolédtak a kivitelezésbe. A kutatds és az
eljhsaz kapcsolodé kozosségépits tevékenység pénziigyi alapjat két nemLzet—
kozi projekt (Magyar—Amerikai Kozos Technolégiai Alap — MAKA és a
hollfmd ggzdasé.gi minisztérium dltal timogatott MATRA-projekt) jelente%te

A két }?I‘O_[th 1995. jinius és 1996. oktober kozotti idészakban pz’u‘huzamosaﬁ
ft}tolt €s tibb kisebb-nagyobb mds hazai projekttel is kapcsolédott. Az utdb-
[‘)n}k koziil az Orsz}ﬁgos Egészségbiztositdsi Pénztér ta’imogatész’wal- foly6 or-
;{Zﬁ%gigjsil[;iizl]r_ne] és volt a legszorosabb kapcsolatban a MAKA- és MAT-

Az orszdgos csalddfelmérés

12?4. ﬁl?l‘élis és 1995. augusztus kozott 6nkitoltds mddszerrel végeztiink kér-
dgn{_es ,‘re_]mérést. A médszer legtobb elemét a ,,Communities Can” amerikai
kozossszgi ellatd rendszerben gyiilt tapasztalatok alapjan dolgoztuk ki (Strift-
ler N és mtsai 1994). A kérdbiveket a fogyatékos g_yereketcneve]i') csaladok
la’gjz’u g[egg akrabban a mama) toltdteék ki, majd killonbozd szervezetek se-
gitségével keriiltek vissza a SOFT Alapitvanyhoz. A kutatdsi periédus aiatt
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3200 feldolgozésra alkalmas kérdéivet kaptunk vissza. A felméréssel elsd-
sorban a csalddok legégetébb problémdit igyekeztiink kideriteni. Az volt
ugyanis a célunk, hogy a problémékra megolddsi javaslatokat dolgozzunk
ki. Tébb, hasonlé indittatdsd kérdést illesztettiink a kérddiv kiilonbozd szek-
toraiba, amelyekkel az elldté rendszerben meglévé hidnyossdgokat prébaltuk
megismerni. Az aldbbiakban a kutatdsbél a jelen mondandéhoz kapcsolédd
kivetkeztetéseket dsszegzem, egyéb tekintetben utalok az eddig megjelent
kozlésekre (Béres Cs. 1995; és ugyanitt megjelend tanulméanya, Vekerdy Zs.
1994, 1997, Vekerdy és mtsai 1995, 1996).

Szolgdlratdsok

A szolgéltatdsok teriiletén a legnagyobb hidnyossdgokat a fejlesztésben és a

foglalkoztatdsban tapasztalni. Tobb kérdésre adott vdlaszok is sszecsenge-

nek abban, hogy nagyon kevés szakember dll a csalddok rendelkezésére, a
legtobben kérhdzakkal és orvosokkal dlinak kapesolatban, noha a fogyatékos
gyerekek elldtdsaban a nem orvos személyzetnek €s a nem kérhdzi elldtoknak
van sokkal nagyobb szerepe. Annak ellenére, hogy a valaszoldk kozel 40
szdzalékanak iskolds kord gyereke van, tehdt szoros kapcsolatban dll a gyogy-
pedagégiai hlézattal is, a nem egészségligyl személyzetet igen ritkan emle-
gették a vilaszokban, akdr az informéciokat szolgéltatd személyekre kérdez-
tiink rd, akdr azokra, akik segitséget nydjtottak a téma elfogaddsdban. A
jellemzd problémak az aldbbiak:

¢ A csalddok 45 szdzalékanak elsddlegesen kérhazakkal van kapesolata.
Minddssze 3 szdzalékban emlitették, hogy rehabiliticiés kézpontokkal, 3 sza-
zalékban pedig, hogy korai fejleszté kdzpontokkal is kapcsolatban vannak.

* A szolgéltatdsok messze vannak és sokak szdmdra nem vagy csak rész-
ben hozzéférhetdek. Mindossze 42 szdzalékban jelezték a csalddok, hogy 10
km-es tdvolsdgon beliil taldlnak elldtdst gyerekiiknek. A szolgdltatdsok igény-
bevételét elsGsorban kozlekedési akaddlyok nehezitik (minden harmadik vé-
lasz), valamint az anyagi okok és a férShelyhidny jdtszik még szerepet.

» Arra a kérdésre, hogy milyen szolgaltatasok hidnya okozza a legnagyobb
gondot, a legtdbben a specifikus foglalkoztatdst hidnyoltik (55%), a masodik
helyen a kozlekedés nehézségei szerepeltek (14%), ezt a szocidlis tdmoga-
tasok (10%), a megfeleld szakmai tandcsadds és nappali elhelyezés (9-9%)
hidnya kévette a sorban.

A meglévé szolgiltatdsokkal jobbdra elégedettek a csalddok, bér azok
teljes egészében csak minden mdsodik esetben felelnek meg a gyerek igé-
nyeinek. A csalddok elégedetlenségének sokkal tobb esetben az az oka, hogy
hidnyzik valamilyen szolgdltatds, ami szdmukra sziikséges volna, és kevésbé
az, hogy a meglévé szinvonala nem j6 vagy csak részben felel meg nekik.
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Oktatas, kozdsségi integrdcio

A kérddivben foglalkoztunk a gyerekek kozosségi befogadasaval, t6bb kérdés
érintette az oktatdsi és a kozosségi beillesztés szocialis médozatait. A véla-
szokbdl egyértelmiien kideriilt, hogy a kézosségi elhelyezésre foként a szeg-
regdlt int€zményekben van lehetdség. A f6bb kévetkeztetések az aldbbiak:

» A gyerckek tobbsége (76,3%) kozbsségben van, zémében iskolds
(43,7%) vagy 6vodds (11%). Az 6vedasok zome normdl évodiba jir, mig
az iskoldsok specidlis oktatdsban részesiilnek. Viszonylag kevés volt a vila-
szoldk kozott az, akinek a gyereke magantanuld (1,3%) (1d. /. dbra).

» Az intézeti elhelyezések ardnya a vilaszoldk gyerekei kozott 10 szazalék
alatt volt. A gyerekek fele dllandd bentlaké (5%), a tobbiek hetes bentlakdk
(4,5%). A gyerekek 11 szdzaléka nappali elldtdsban részesiil. A hdarom cso-
port egylittesen 519 gyereket reprezentdl, akik koziil minden médsodik része-
siil oktatdsban is. A bentlakdsos elhelyezés gyakorisdga az életkorral nd: a
6 évesnél kisebbek 1,6 szdzaléka, a kozépss korosztily 4,3 szdzaléka, mig
a 12 évnél idésebb gyerekek 8,7 szdzaléka van bentlakdsos intézetben.

» Az intézetbe adds motivicidit igyekeztiink kideriteni egy kérdéssorral,
amiben vélaszokat és azok rangsoroldsat kértiik. Els6 helyen az ,.ezt tani-
csoltdk” viélaszt emlitették, masodik helyre a ,nem volt mds lehet&ségiink”
feleletet tették. Az esetek tobbségében ez a kettd volt a 6 indok. Joval ke-
vesebben vdlasztottdk az ,ezt taldltuk legjobbnak” vélaszt. Elenyészd szdm-
ban szerepelt az, hogy fizikailag vagy lelkileg nem tudtak megbirkézni a
problémadval, illetve az anyagi és egyéb ok.

* Az intézeti elhelyezések oka sok esetben az volt, hogy specidlis oktatdsi
lehetséghez médshogyan nem lehet hozzdjutni — legaldbbis a kilencvenes
évek elejéig ez volt a jellemz& Magyarorszdgon. A felmérésben szerepld
csaladok koziil 280 (8,75%) jelezte azt, hogy kordbban, dtmenetileg bentla-
kasos intézetben volt a gyereke. A 280 gyerek fele oktatdsi ¢élbél tartézko-
dott ott. Ez rendszerint tartds, 3 évnél hosszabb periddust jelentett. A Vakok
és Gyengénldték Altaldnos Iskoldja és a Nemzetkozi Petd Intézet (kordbban
Pet6 Andrds Konduktiv Pedagégiai NevelSképzs és Nevel§ Intézet) szerepelt
a leggyakrabban.

o A felmérés eredményei igazoltdk, hogy a kozosségi befogadas jellemz6
intézménytipusa fogyatékos gyerekek szdmadra a specidlis iskola bejard, he-
tes, illetve tartés bentlakdsos rendszerben.
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Az oroklott szegregacio

ahalézat Magyarorszdgon német €s osztrak kultura-
lis befolyas alatt szervez6dott, s a szazad elején Kozép-Bur6pdban példagr-
tékii volt. Az elsé specidlis iskola Vdcott a siketeket oktaté intézet volt,
amely 1886-ban nyilt meg. Ezt szamos misik kovette. Jelenleg az orszag
minden megyéjében t&bb ilyen iskola van, s ezek orszdgos hdlézatot alkot-
nak. Az oktatisi torvény els6 modernizdciés lépése az 1985-ben elfogadott

torvénymaédositds volt, amely eltdrolte g”

A gyégypedagdgiai iskol

a specidlis iskolaneveket (,.kisegitt”,

illetve ,foglalkoztaté”). A térvény mds lényeges médositast nem tartalmazott.
A fogyatékos gyerekek tovabbra is csak a fogyatékosok iskoldjdba jartak, az
épek pedig a rendes” iskoldkba, és tovabbra is voltak ,képezhetetlenek”
vagy ,oktatds aldl felmentettek”, akik kiilonféle nehézségek és akaddlyok
miatt semmilyen oktatdsban nem részesiiltek, és akiknek még a szdmdt sem
tudjuk pontosan. Voltak tovdbba ,heti hat6rdsok™, akiket az iskola litogatasa

al61 mentettek fel és magdntanuléként heti hat 6raban kaptak oktatdst. Az

utébbi csoport zomét az olyan silyosan mozgdssériilt gyerekek alkottdk, aki-

ket az iskoldk nem tudtak fogadni vagy/és a sziil6k nem tudtak az iskoldba
bevinni. Az altaldnos iskoldk részér6l nagy volt az ellendllds minden sériilt
gyerek befogaddsdval szemben. Els6sorban harom okra hivatkoztak: (1) na-
gyok az osztélylétszimok, nem tudnak egyénileg foglalkozni egy-egy ,»,prob-
1émas” gyerekkel, (2) a torvény elSirdsa szerint Gvoddba, iskoldba csak azok
vehetk fel, akik testileg és szellemileg épek, és végiil (3) nincs specidlis
képzetiségiik és személyzetiik a kiilonleges igényfi gyerekek elldtdsdra. Igy

érthetd, hogy nagyon kevés gyereket oktattak integralt koriilmények kozott.

Jéindulatbél egyes iskoldk szérvinyosan befogadtdk &ket, de nem voltak meg
a targyi és személyi feltételek a gyerekek specidlis sziikségleteinek kielégi-
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Szemi-integrdcio

A’ b{})lcsodék’ben ég az ovodakban hamarabb indult meg az integralt elhel
zss és nevelés, majd korai fejlesztés, mint az iskolai in?em‘écié Ennek eﬁyi;
f{.). Okff,_ hogy nagyon kevés specidlis évoda mﬁkﬁdijttba nyo.lcvanas éb\y 1k
lfozelze:g Mag}/arorszaigon — a hidnyz6 szolgiltatdst kezdetts] nem szegre e It
pvodak !(}a’l,akltziszival prébaltdk pétolni, hanem a tipusos forma e V.5 i
integracios” _r_nodell_lett. A sziiletésszdm csikkenését kovetden g})a;m:lzeml-
bo!c§o§lek u}ru]ftek ki, és ez kedvezGleg hatott a fogyatékos Gyerekzk CS]ZOI
]}(Ez_esere: néhdny vdrosban az ép gyerekek csoportj?li melEetttiétesijltek s ]g:
uah_s (_:soporto}f. 19__8571986—&3] kezdGdben (1996-ban 23 ilyen miikodott Mp -
gyarorszagon és kozel 400 gyereket ldtott el 2-6 éves kor kozstt), ill tcL
egyes h}(}aly.t.aken az egész bolesddét dtprofiliroztdk és rehabiliticids va:r RB ‘\-f?
fejle:szto lfozpontot alakitottak ki benne (utébbibél kb. 4-5 van az ors c"ycfb'eh11
Az 6vodidkban sokkal kevésbé jelent meg ez a modell, mivel a b?;;b %1):
c:,sopf?rtokban az 6vodis kord sériilt gyerekek is helyet k,aptak .Debreccsob o
E’et_'egult az 01'szag.els(5 Ovodai szemi-integrdcids csoportja 1984;-ben a Filn" 5"
lti o}vodat,)an, ami akkor egyediilallé kezdeményezés volt, majd 1986-b -ld?o
orszig l}msod]k_ specidlis bolesédei csoportjat alak:’tottu,k kiJa Honv’zclin o
boIcsqdeben. Mmdkét csoport azonos modell szerint miikodik: 6-8 c'aoe ’Ut}
s‘%c_).]:(van‘yos ko_zij:sségﬁaen két csoportszoba szolgdlja a kisebb t-ryere.klkétgzo"llli?g
;g_m_!t‘ §5<?port igényeit. A csoportokkal speciilis személyzctcis do]oozjlci A
0z0s terekben (udvar, jatszéteriiletek) taldlkoznak az ép térsakka]b '

Az integrdlt oktatds elsé fecskéi

x;l[]rd az 19\!9@&1, ml“.d, az islfolai éle_tben a kilencvenes évek elején jelentek
g ["D* ‘a/]te‘jes mtegracid ,elsd fecskéi”. Az 1993-as LXXIX ttirvén); az. ok
ha‘; &;1 (SJO, llfiIVE]‘, az az’oﬁa”sziilete[t modositdsok teremtették meg ehhez a le-
2 é;LFe?]tagﬂz l9]93[. evi torvény nemcesak a képezhetetlenség fogalmat torolte
, & | el helyette a ,,nem iskolai rendszerti képzési ko =
L e r sko ndszeri keépzeési kotelezeltség et
e az integralt oktatdst mind : smgica, aki
e g atds nden olyan gyerek szdmira, ¢
ae%yqtt[ nevelhetd és oktathatd” a tdrsaival. Az utébgi {’0;1);;:;[?1i;zcds];i‘1?;0 o
elnidlva, és jelenleg ebben a teki i e S
: : . g intetben (is) az orszdg gazdasiei 7
jelenti a legkisebb keresztmetszet i iy s o
. g zetet. Vagyis a torvén lehetGsé
specidlis tandrok &s segitdi Ssata. ALt oy
[ s ik alkalmazdsira a sériilt i i A
Ak B g 1 seriilt gyerekek integralt okta-
, erre azonban jelenleg csak igen korld Srté
4 « ' orldtozott mértékben 4
R At kben, oo > g ékben all
so]lizllkﬁéesm t’)li?yc]llgl f onims. Hasonlé a helyzet a szakemberekkel is: kdziiliik
n vesebb all rendelkezésre, mint ahdn Asd Srve
2 ; alkalmazdsdra a torvé :
Jan lehetGség lenne. A foly: ¢ ohop e
k . yamat azonban megindult az integricié irdnyd
o o . g Z Integracio irdnyaban
ervezell mozgalmak, legf6ké a szild ’
B0, e , leg ppen a sziildszerv
erosddnek, a végrehajtds egyre kevésbé eloddzhatd. cretek
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Modellek

Valészintileg sokkal tobb kovetésre alkalmas modell van Magyarorszigon,
mint gondolnénk, de a legtobb az ismeretlenség homdlydban marad. Ennek
szdmos oka van, tobbek kozott a magyar mentalitds, amelyben a panaszkodds
gyakorta feliilnmilja a jél elvégzett munka utdni természetes dromot, mivel
oz utébbi az irigykedés melegdgya lehet. A misik ok a publicitds hidnya:
kevés az a férum, ahol az ilyen sikerekre kivancsiak, és legkevésbé azok
olvassik el a lefrisokat, akik gazdagodhatndnak azok altal. De a magyar
sajtdban is szivesebben latott téma a botrany, mint a siker. Pedig SZAmMos
civil szervezet és dllami intézmény indit Gitjdra j6 programokat, amelyek mo-
dellként szolgdlhatnak mdsok szdmara. Idét és energidkat takarftunk meg
azzal, ha a méasok otleteit , tanuljuk meg”, fejlesztjiik tovdbb és gyarapitjuk,
ahelyett, hogy tdjra és Gjra kitaldljuk azt, amit mdsok mar jol megépitettek.

A rehabilitdcids, fejleszté-oktatd és szocidlis szolgéltatisok rendszerének
kiépitését — elsésorban a kisebb telepiiléseken — specidlis modellek segithetik
el6. A modellekkel szemben tamasztott alapvetd kritériumok az aldbbiak: (1)
kell§ szakmai megalapozottsdg, (2) a sériiltek jogainak tiszteletben tartdsa,
(3) az adott orszdg aktudlis torvényeihez és anyagi helyzetéhez igazodo stra-
tégia. Sériilt gyerekek ellatiasanak modellezésekor négy alapvetSen fontos
szempontot kell figyelembe venni, éspedig: (1) a fogyatékos gyereket neveld
csalddok helyzetét, sziikségleteit és problémdit fel kell tarni, (2) a kizosségek
adottsdgait meg kell ismerni, hogy a meglévd erbforrisokat fel lehessen hasz-
nalni a kozosségi szolgdltatdsok ki-, illetve tovibbépitésében, (3) a fogyaté-
kossdgok korai felismerésére aktiv szirGprogramokat kell kidolgozni, illetve
alkalmazni és ezek Kkivitelezésébe a sziiltket be kell vonni, (4) a szilok €s
szakemberek képzésérdl is gondoskodni kell a specidlis sziikségletek legha-
tékonyabb kielégitése érdekében.

Kutatdsaink és gyakorlati tapasztalataink alapjan a csaladkozpontd, lako-
kozosségi ellatdsra alapozott modellt igyekeztiink dtiiltetni a gyakorlatba az
elmult években. Az orszdgos csalidfelmérésben kapott vélaszok analizise és
més forrdsokbdl szdrmazé tapasztalatok alapjdn kidolgoztunk egy olyan mo-
dulrendszerfi szolgdltatasi rendszerépité programot, amely az ellatdsi hid-
nyossdgok felszdmoldsaban a sziil6k altal elsésorban kifogisolt teriileteken
szolgdlhat hatékony eszkoziil. A modell neve: MOTEL. Ez egy bet{iszo, je-
lentése: Mozgé Otthoni Terdpids-Ellato Lénc (Vekerdy Zs. és mtsai 1997).

A MOTEL-modell

A MOTEL a helyi kozosségek igényeihez igazodd, kisebb elldto egységek,
kozpontok kialakitasa modulrendszerii szolgdltatds-segitéssel. Minden kozos-
ségnek ondlléan kell meghatdroznia, hogy mit szeretne létrehozni, és ennek
megvaldsitasdhoz kaphat segitséget. A modell feltételez:

(1) egy kdzponti szolgdltatot, amely felméri és Osszegzi a helyi igényeket,
valamint a relevéns informéciét, hetente osszedllitja az igények szerinti mun-

A sériilt gyermekek helyzete Magyarorszdagon 59

kz}rendeF €s ttitervet, kijeloli az aktudlis modult és annak leghatékonyabb
végrehajtdsi modjdt;

/(2') aktiv kapcsolatot a fogadd helyi dnkormdnyzatokkal, a civil és egyéb
elldto szer v’ezez‘ckkel. A modell megvaldsitasinak alapleltétele e szervezetek
azon sz’dn(}eka, holg){ a sajdt maguk dltal meghatdrozott és a helyi igényekhez
igazodo ce]fok’at rolwd ’1d0n beliil szeretnék elérni. Ritkdbb esetben dtmeneti
elldtdsi segitséget is kérhetnek, ha olyan megvalésitandd feladattal taldlkoz-
nak, amely vérhatéan egyedi, nem ismétlddo;

(3)’ egy tarm_r;:s‘ado’ testiileter, melynek szakemberel sziikség szerint vesz-
nek részt a projektben; : i

,(4)‘ tovablza (f!kf)'re‘[ezerrsége{ az egyittmiikodd szervezetek részér6l az
aldbbi elvek érvényesitése érdekében:

. Iak(,)hel_y—koze[’l, csalddkozpontd elldtds biztositdsa a lehetd legtébb sériilt
gyerek €s fiatal szdmidra, E

°a 1}(l)£mf}ltzalc1o elvének és gyakorlatdnak megfeleld ellitas biztositisa

- P 12 py o . - 2
7 sziiloi 0}1sz’ervezodesek elémozditisa, ami eszkoz lehet a sziil6k prob-
emamagoldo ’ke_l?essegenek s érdekvédelmi erejének fejlesztéséhez

" " o . Py # - . - 2
& az mt]fbgl acio e;zme_lenek és modszereinek valldsa és megismertetése a
Bzosségekben tevéke dsi, egészségiigyi és szocidli §t6 52
embe]-e}fkal L ar?ykecio_ oktatdst, egészsegligyi € szocidlis elldtoé szak-

kel, valamint a helvi munkaaddékkal munkahely-teremtési céllal

e - TOLLA cnectdlic eriileed " ;. '
o2 kozo:,b.a',g_spf,u_m]ls_ sziikségletekkel szembeni elfogadé képességének
erdsitése, a kozdsségi attitlid pozitiv alakitdsa. N
» (_q) _\’/egul a mode}_l feltételezi a kozvélemény megnyerésére iranyuld PR-
stmtegl_dt: cll:ﬂ(?[}/ a kivetkezd részprogramokat foglalja magdba:

¢ kozosségi informdcids stratégia kialakitasa,

e a helyi és az orszigos média bevondsa,

» dnkéntesek és vallalkozok bevondsa,

» kozosségi informacids kampanyértékelés.
: A Il:/fO'l’E’L—p’rogmm megvaldsitisihoz specidlis képzési szitkségletek tar-
]ozna ' A kepze% szerves 1€sze a programnak, és lényege, hogy az elkéte-
ezetrt lcc]ejl’kozolfsegek (nonprofit szervezetek és sziilécsoportok) aktivistdi
megfeleld szakértelemmel rendelkezzenek kitlizétt célj ssitdsdl

g ek kitlizott céljuk megvaldsitdsa
msgelelt sel 2 avaldsitds
az aldbbi témdkban: : i e

. a]ta]_z}t}os témdk: menedzsment, kommunikicid, pénziigyi stratégidk
. _Ulspsm !E\L}h JI\epzeb_t.,k. munkira telkészités, étkezési zavarok (halmozottan
sériilte eildtasabzlr}), onkéntes segitdk felkészitése, az egylittélés nehézségei
sziilbszervezetek I€trehozdsanak segitése. T
c["[? MOTEL’-rjnDdeH kiprébdldsa Hajdd-Bihar megyében, 1997-ben kezdo-
Zo- lmcg, a ]—Ialo%at a Demokricidért, a Népjéléti Minisztérium és mis szpon-
orok timogatdsdval. A kisérleti bevezetésben nyolc egyiittmiikddo szervezet
I1 programmal vesz részt. §



60 Vekerdy Zsuzsanna

Szakember- és sziiloképzés

Tovébbi akaddlyozé tényezd a sériiltek elldtérendszerének kiépitésében az
ismerethidny, amely a szakemberekre és a sziildkre egyardnt jellemz6. A
képzés igen lassan alkalmazkodik a megvaltozott kovetelményekhez, még a
specidlis szakemberek képzésében is, mint példaul gyogypedagbgusok vagy
gydgytorndszok, illetve specidlis segitdk ¢s ellatok oktatdsdban. Az dltaldnos
orvos-, illetve pedagdgusképzésben joformén alig beszélnek arrél, hogy a
populdcidk legaldbb 5-8 szdzalékat kitevé ,.specidlis sziikségletli” emberek
gy6gyitdsdban vagy oktatdsiban milyen eltéré szempontokat kell figyelembe
venni. A sziilék szdmdra nagyon kevés szakanyag all rendelkezésre, mor-
zsanként kell osszegyfijteniiik azokat a specifikus ismereteket, amelyekre
sziikségiik van gyerekiik problémdjénak megértéséhez.

A tuddsbeli hidgnyossdgok felszdimoldsdhoz a képzési programok dtalaki-
tdsdra és a specidlis sziikségletll gyerckekre és felndttekre vonatkozd isme-
retek megtanitdsdra van sziikség. Az ismeretatadds szokdsos csatorndi: frott
szakanyagok, azaz tankonyvek, ismeretterjeszt konyvek, jegyzetek, kozle-
mények mellett a leggyorsabban haté ismeretitadd és szemléletformdlé mod-
szer a konferencids tovabbképzés. Mindkét modszerrel élt a SOFT Alapit-
vény és szdmos mds szakmai foram, civil szervezet az elmilt 5-6 évben.
Konyvsorozatok és egyedi kiadvianyok jelennek meg, mint a FAMINFO Szii-
[6konyvtdr sorozat (1994, 1995, 1996) vagy a Banatkd (Kalman Zs. 1994) stb.

Tovéibbképzések konferencidkon és tanfolyamokon

A konferencidk terén mer&ben djfajta tovdbbképzési rendszert inditottunk
dtjara. A konferencidk kozil a MAKA-projekt keretében elinditott Orszagos
Csaladkonferencia sorozat emelkedik ki, amelyet eloszor 1994, augusztus
29_31-én rendeztiink Debrecenben, és amit 1995-ben a nagyon hasonldan
kompondlt Sériilt Ember a Csalddban konferencia kovetett, a Kézenfogva
Alapitviny szervezésében. Az eredeti koncepcidt toretleniil vitte tovabb az
1996-ban a Miltai Szeretetszolgdlat Pécsi Csoportja és a SOFT Alapitviny
kiz6s szervezésében, a MATRA-projekt timogatdsdval Pécselt tartott mdso-
dik. immér nemzetkdzi tovabbképzéssé terebélyesedett Orszdgos Csalddkon-
ferencia. A koncepcié lényege az, hogy évente legyen egy olyan férum,
amelyen a sériilt csalidtaggal egyiitt €10 sziilek és mds hozzitartozok, vala-
mint a szakemberek &s a segit6kész civil szervezetek kozos konferencia ke-
retében ismerhetik meg a legijabb tudomanyos eredményeket a sériiltek el-
latasdban, ahol kézosen alakithatnak véleményt a fogyatékosokat érint6 fon-
tos politikai és gazdasagi dontésekrol.

Szamos civil szervezet és dllami intézmény rendez egyre tobb olyan kép-
zési célokat szolgdlé konferencidt, illetve szervez olyan tanfolyamokat a fo-
gyatékossdgokkal kapcsolatos ismeretekr6l, ahova sziilék is kapnak meghi-
vast. A korai fejlesztés témdja kiilonosen gyakran szerepel ilyen rendezveé-
nyeken. Pécsett évente, mas viirosokban alkalomszeriien kertil sor ilyen kon-
ferencidk megrendezésre. Az elssorban szakembereknek sz6l6 tovdbbkép-
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zésf:k a specidlis elldtast igényld gyerekek oktatdsdval, nevelésével, oyéavi
taisalvql kapcsolatos ismereteket kozvetitik az iskolikban oktaté pedf; (g)gubyiin
a hédziorvosok, a kérhdzi orvosok és mds, nem fogyatékosok el]zit"ifzirca by
kosodott intézetekben dolgozd munkatirsak szamdra. c W

Gradudlis és posztgradudlis felséoktatds

Ami az iskolarendszeri oktatdsi kereteket illeti, a Fejlédéspediatriai Munk
CSEJPOIT 1996 (?szén végzett felmérése szerint a legtobb fe]séoktat;iqi. ir?téa_
meny?en} cs,eke‘ly Oraszdmban oktatjik az egészséges fejlddés és a f:e'lédéi-'
prc’)ble’ma‘li es fogyatékossdgok jellemzdit (Kosztolinyi Gy. 1997) Igl'oha i
szdndék jorészt _I;nﬁt‘ megjelent az ilyesfajta ismeretek ataddsdra a-rendszec'
nagy ’tehgtetfensege folytin a viltozdsok lassdak. Kevés a megfélelfi tuci’ ;
oktlato_,_nmcs elegendfi jegyzet, illetve tankdnyv magyar nyelven. A felsﬁgslgLj
ta’tasl?ap az elmu'lt 5-6 évben a Barczi Gusztdv Gyéoypedagécriai Féiskola
kepze5} prog,ramjziban tortént a legnagyobb viltozds. I\Zig korébgan kizé}élao
fogyatekossag—’specifikus szakokon folyt a képzés (tiflo-, szurdo- pszichof’
szomatop?dagpgus és logopédus), 1995-ben bevezették ,az intézrhén i iﬂé:
nyt}khez €sa fogyatékos gyerekek sziikségleteihez jobban igazodé feyles;.t(’i
g){ogyp”egagogus” és ,,gyb6gypedagdgiai tandr” szakokat vcalamint”aJ korai
fejles’zto Posztgl‘aduﬁ]is kurzust. A konduktorképzést 2 Nemzetkszi P t”1
Allfjl'as _Intezet konduktor-tanitéképzésre viltoztatta, ezzel Gsztondzve az‘?’l0
ta,lan(,)S lSE(OlZ’lka’[ €s dvoddkat konduktorok alkalma’zﬁszira. A gyég tornz’ls:
kep;es 3 év helyett 4 éves lett. Tobb fejlodési és Uyerekrehabilitz’lcié}s/, ism .
keriilt az alap-kurrikulumokba, mindhdrom képz?:si helyen e
A s;zakgr’nberek spec_lﬁkus tuddsdnak hidnyossdgai mellett a szakemberek
abszoltt hmnya okoz igen nagy gondot. Ugyanakkor megnétt az igény :
specifikus gyogypedagdgiai €s az egyéb ismereteket nylijtg képzéseliD ir;l/ntn1
leS] a .1.1y0,lcvanas évek kézepe 6ta tartd negativ demografiai hu]lzi;n a c‘c“k’
kend sfzu]etesszém kévetkeztében kiiiriils bolesédéket, rJffWDdékﬁt és iﬂiol?’lia;
credmen}yezett_. Ez a trend kedvezGen hatott a fogyatékos gyerekek eliz-’lt" ara:
s_zegregaﬂt, félig integrdlt és teljesen integralt k(‘j}ij!mények kozott e rﬂdigll)ﬂﬁ
fogyatékos gyerek kertil be a jelzett épiiletek kiiiriils részeibe, ahol sg):acifik ‘
gg@grumo}kat szerveznek. Az is eléfordul, hogy mis célra haszjnosulhcfz épwiil:;ltb
1E1r1lq?11kepggn keletkezik azonban egy relativ felesieg a pedacéuusokbél‘
g?155t62j01alls oko}_q mellett a személyes érdekl8dés is motivil sbokc pedaoci-.
.Eust,’ aimkor a _specxzihs pedggégia irdnydban keres dtképzési ]ehetﬁséget.oA
qcyclthkos gyerekeket oktaté iskoldkban a megfeleld szakképzések megszer-
:fes;el az .11993—1151 LXXIX. torvény az oktatdsrol eld is frja. A kilenc?eneq
w%‘f e]elel] az értelmileg sériilt gyerekeket oktaté-neveld iskolikban Ma-
;chud (‘n:szagonc dtlagosan 40 szdzalékban szakképzetlen pedag6égusok oktattak
pl’tggiuéj}. 19);&)1.’_?1(0}(151 z{az eln}ﬁl,t é:/vekben t6bb 1j szak létesiilt, illetve ala-
[izeéltiw 1]1 51:]1 }?}lf,ld Pagymerteku sﬂzakemberhiainyt még legalibb egy év-
L 2ok ehet e S’Zd.m.D]Ill_. A fels6oktatasban tett [épések koziil a Barczi
sztav Gyogypedagogiai Foiskola posztgradudlis, illetve dtképzd programja
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a legjelentdsebb: a képzettség nélkiil oktaté pedagdgusok szakképesitésének
megszerzéséhez inditott levelezd képzési formdkat 1995-ben.

Az orszdgban robbandsszertien megszaporodtak a specidlis posztgradudlis
és masoddiplomit ado képzések, amelyek részben kiilhonbdl dtvett médsze-
reket tanitanak (Ayres szenzomotoros ingerld terdpia, Frochlich-téle bazdlis
stimuldcid, Delacato-féle szenzoros ingertera’lpia, Bliss nyelv stb.), masrészt
hazai kifejlesztésti vagy tovibbfejlesziésl médszereket oktatnak (Dévény-
féle specidlis manudlis technika, hidroterdpids rehabilitdcids gimnasztika stb.).

Kozosségi attitiid

Rendkiviili fontossdga van & kozosségi attitidnek, a tolerancidnak, vagyis
mis széval a tarsadalmi szolidaritdsnak a fogyatékossdggal ¢él6 emberek €s
csaladjuk tarsadalmi megitélésében. A tarsadalom hozzddllisa a sériiltekhez
tanult mintdkon, megszokdson, j6 vagy rossz beidegztdéseken alapszik. Ez
vildgosan latszik a gyerekek magatartdsin: a gyerekek szdmdra mindaddig
természetes, hogy tarsuk mas, mint 8k, amig meg nem gybzik Oket az el-
lenkez6jérol. Erre naponta latunk példdkat a legkiilonbdz6bb élethelyzetek-
ben. Nem véletlen, hogy a tarsadalmi elfogadés 1j ratanuldsdt tarsadalmunk-
ban a gyerekek korében lehet a leghatdsosabban elkezdeni. A felndttek tobb-
sége az el6z0 évtizedek sordn diszkriminativ magatartasformat tanult meg a
fogyatékosokkal szemben. Sajit élmény hijan legfeljebb a sajnilatig képesek
eljutni a fogyatékosokkal kapcsolatban.

A gyerekek azonban még nincsenek _elrontva”. Ennek €kes példdjat lattuk
azokban a dolgozatokban, amelyek a SOFT Alapitvany 1992-ben meghirde-
tett palydzatira érkeztek, dltaldnos €s kozépiskolas gyerekektol. A palyazat
lényege, hogy az iskolasok lefrhattdk az clképzeléseiket arrol, hogyan tud-
nanak egyiitt tanulni fogyatékos gyerekekkel az iskoldban. A pélydzat cime
ez volt: Bgyiitt az iskoldban. A beérkezett mintegy 800 palyami kozil a
legkivalobbakbol egy vilogatdst megjelentettiink a FAMINFO Sziilgkonyvtar
sorozatban (1994). A gyerekek lefrasaiban rengeteg otlet jelent meg, noha
tobbségiiknek soha nem volt sériilt tarsakkal kapesolatos sajat élménye, és
clBszor a palydzat kapesin kezdtek elgondolkodni arrol, milyen is lehet mds-
nak lenni.

Csaknem ugyanezl tapasztaljuk az utébbi egy évben a MATRA-pilydzat
keretében végzett egyik tevékenységiink sordn is. Ez utébbi a rendhagyo
osztalyfénoki ora, amelyet egy szakember és egy sziild tart ltaldnos és ko-
zépiskoldsok részére (ldsd Mojzesné §zékely Katalin cikket ugyanebben a
kistetben). Az volt a benyomdsuk, hogy a gyerekek sokkal elfogaddbban vi-
selkedtek a fogyatékosokat {letéen, mint a tandraik. Ezt a szubjektiv benyo-
mast a gyerekeknek kiosztott snkitoltd kérddivekben megjelend valaszok
elemzése objektiven is jgazolta. Hidnyos ismereteik ellenére kevesebb elt-
itélettel élnek, mint tandraik.

Ami a tandrokat illeti, nagyok sokfajta magatartisformédval taldlkozunk,
ha sériilt gyermek egylittnevelésére tesziink kisérletet. Egy kutatdsban, ame-
lyet a Miivelddési €s Kozoktatdsi Minisztériumtol nyert palydzat keretében
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